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Ung Thuén Sau Khi Pa Hiéu R6 vé Cudc Nghién Citu Thi Nghiém B6 Tic

Tham Gia, Muc Dich, va Thé Thic

Quy vi dugc mdi tham gia mét dy an nghién citu cia BO Y
T& California d& ddnh gid céc loai thit nghiém mdi d€ do
tim cdc bénh chuyén héa cho tré sd sinh. Loai thit nghiém
bd tic ndy sé dung lai miu m4u cii da rit d€ thit nghiém
bit budc cho tré so sinh.

Cic Rui Ro

Quy vi va bac si clia quy vi chi dugc thong bdo néu can
phai theo doi ti€p d€ chdn dodn thém hoic diéu tri. Néu
dudc lién lac, quy vi s& dugc gidi thiéu dé€n mot chuyén
gia va dugc cho bi€t vé cin bénh va cdch diéu tri. K&t qua
bat thudng khong phdi lic nao ciing c6 nghia 1 bi mot
chitng 161 loan. (Khodng 90% tré so sinh c6 k&t qua thi
nghiém bat thudng nhung khdng bi chiing rdi loan nao.)
Loai thit nghiém nay ciing c¢6 thé khong tim ra cc chiing
101 loan hi€m hoi nay. Néu miu méu da 14y tir em bé
khong con thich hgp dé thit nghiém, chiing tdi s& khong
thuc hién cudc thi nghiém nhiém y nay.

Cic Lgilch

Néu quy vi quyét dinh tham gia cudc nghién cttu ndy, va
em bé dugc phdt hién bi mot trong céc ching rdi loan nay,
thi phat hién sém va diéu tri c6 thé ngin ngira dudc cic
chiing khuyét tat nghiém trong vé thé chit va tim than,
hodc tranh bi thi€t mang.

Quy vi nén biét riing d6i véi mot sd ching rdi loan nay,
cdch diéu tri y khoa hién nay c6 thé khong c6 hié¢u qua
trong viéc ngin ngita dudc tat cd moi triéu chitng lién hé
dén chitng rdi loan nay.

Khi tham gia cudc nghién ctu la quy vi gidp cho Chudng
Trinh Thit Nghiém Do Tim cho Tré So Sinh California
quyét dinh nén thém cdc ching rdi loan nao vao chuong
trinh thit nghiém do tim thudng 1€ trong tuong lai. Quyét
dinh nay s& c6 1gi cho nhitng tré sd sinh bi cdc chitng r6i
loan nay.

Ung Thudn

Tra Tién

Quy vi s& khong dudgc tra tién dé tham gia du 4n nay.
Giit Kin H6 So

Néu quy vi quyét dinh tham gia du 4n nghién ciu nay la
quy vi ung thuan cho tiét 19 tat cd céc chi tiét y khoa lién
quan dé&n viéc diéu tri, phi t6n, va chim séc ti&p theo cho
Nganh Bénh Di Truyén néu chin dodn ra mot chitng roi
loan. Quy vi c6 thé dugc lién lac truc ti€p d& hdi mot sd
chi ti€t ndy néu khong tim dugc chi tiét d6 & noi khac. TAt
cé cdc chi tiét thu thap s& dudc giff kin va khong ti&t 16
cho bat ci ngudi ndo néu khdng c6 gidy phép cla quy vi,
trir trudng hop luat tiéu bang hoic lién bang doi héi hoic
cho phép.

Thuong Tich

Con quy vi s€ khong dau dén gi thém ngoai mii kim ti€ém
vao g6t chin khi thit nghiém do tim thudng 1€ cho tré so
sinh.

Thic Mic

N&u c6 bat cif thic mic gi vé du 4n nghién ciu nay, quy
vi ¢6 thé lién lac vdi bdc si clia minh hoic véi George
Cunningham, MD, MPH, Gidm P&c Nganh Bénh Di
Truyén, tai s6 dién thoai mién phi (866) 954-BABY
(866-954-2229) hodc msms@dhs.ca.gov.

Ty Nguyén Tham Gia

Viéc quy vi tham gia cudc nghién cttu nay la do tu
nguyén, va néu quy vi khong mudn tham gia, quy vi sé
khong bi mat bat ¢t quyén 1di hodc dich vu nio hién nay.
Con quy vi van dugc thit nghiém do tim thudng 1¢.

Cach Khac

Néu quy vi khong mudn tham gia dy 4n ndy nhung mudn
thd nghiém do tim thém qua mdt phong thi nghiém tu, thi
béc si cla quy vi, nhan vién bénh vién hodc Nganh Bénh
Di Truyén (tai s6 dién thoai mién phi trén diy) c6 thé
gidp quy vi.

T6i da nhan dudc va da doc hodc ¢6 ngudi da doc cho tdi nghe ban Théng Tin Quan Trong cho Cha Me vé
Thit Nghiém Do Tim cho Tré So Sinh, mAu ung thuin ndy va Pao Ludt Dan Quyén ciia Nguoi Tham Gia
Nghién Citu California va da dugc giai ddp thda ding moi thic mic.

Nhdn vién ctia bénh vién ho sinh sé dua cho quy vi mdu nay va quy vi sé dugc moi ky tén vao day.
Diing ky tén vao mdu nay trong nhiing lan khdm tién sdn.

[1 Cé, téi mudn cho con téi tham gia cudc
nghién ciu nay.

[ 1 Khong, téi khong muén con toi tham
gia cufc nghién ciiu nay.
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PAO LUAT DAN QUYEN CUA NGUOT THAM GIA NGHIEN CUU CALIFORNIA

BAt cif ngudi ndo duge mdi tham gia 1am do6i tugng con ngudi trong mot cudc nghién citu, hodc dude mdi ung
thuan cho mot ngudi khac, déu ¢ cac quyén sau diy:
a) Pudgc thong bdo vé ban chit va muc dich clia cude nghién ciu.

b) Pudc gidi thich vé€ cdc phuong thiic y khoa trong cudc nghién citu, va bat cit loai thudc hoic khi cu nao sé
dudc x1t dung.

¢) Pugc cho biét v& bat ¢t tinh trang dau dén hoic rii ro nao ¢ thé xay ra trong cudc nghién ciu.
d) Pugc gidi thich vé bat cit 1gi ich nao c6 thé thu dugc trong cudc nghién citu, néu 6.

e) Pugc cho biét vé bat cit phuong thiic y khoa, thudc hoic khi cu thich hop nao khic c6 thé ¢é 16i cho di
tugng nghién ctu, ciing cac rui ro va 1¢i ich di kém.

f) Pudgc thong bio vé nhitng cich diéu tri y khoa, néu ¢, danh cho d6i tugng sau cudc nghién citu néu xay
ra bién ching.

g) Pudc néu bat cif thic mic niao vé cudc nghién citu hoic vé cic phuong thifc y khoa xit dung.

h) Pudc cho biét 13 c6 thé riit lai ung thuin tham gia cudc nghién citu bat it lic nao va doi tugng c6 thé
ngung tham gia cudc nghién ctiu ma khdng bi dnh hudng tiéu cuc.

i) Dudc giao mdt bin sao clia miu ung thuin da ky va dé ngay.

j) Pugc quyén quyét dinh ung thuin hay khong ung thuin tham gia cudc nghién citu ma khdng phai chiu bat
ct bién phap vii luc, gian 1an, Itra gat, cudng €p, hodc ap luc phi 1y nao ca.



